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Samenvatting 
Epilepsie kent vele vormen, maar is bovenal een aandoening die bestaat uit aanvallen. 
De  aanvallen  zijn meestal  onvoorspelbaar  en  gaan  vaak  gepaard met  schokken  in 
ledematen en met bewustzijnsverlies. Daarnaast  komen bij patiënten met epilepsie 
vaker dan gemiddeld fysieke of intellectuele beperkingen en gedragsproblemen voor, 
zoals leerproblemen, autisme of ADHD.  
Zowel epilepsie als de bijkomende beperkingen kunnen grote gevolgen hebben voor 
het dagelijks  leven van de patiënt en zijn of haar familie. Uit meerdere onderzoeken 
blijkt  dat  bijvoorbeeld  werkeloosheid  en  sociaal  isolement  vaker  voorkomen  bij 
patiënten met epilepsie dan bij een gezonde controlepopulatie. De oorzaak voor deze 
problemen lijkt voor of tijdens de adolescentie te ontstaan.  
Tijdens  deze  levensfase  wordt  namelijk  van  jongeren  verwacht  dat  ze  leren  om 
zelfstandig  te worden  zich  fysiek,  sociaal  en  emotioneel  ontwikkelen.  Toch  is  deze 
ontwikkeling  bij  patiënten  met  epilepsie  niet  altijd  vanzelfsprekend.  Vanwege  de 
onvoorspelbare aanvallen of bovengenoemde bijkomende beperkingen kan het voor 
jongeren  met  epilepsie  lastig  zijn  om  zelfstandig  te  functioneren.  Door  leer‐  of 
concentratiestoornissen kunnen ze zich bijvoorbeeld moeilijk focussen op een studie 
of werk. De achterstand die ze tijdens de adolescentie oplopen blijft vaak aanwezig op  
volwassen leeftijd. 
 
Behalve de ontwikkeling naar  zelfstandigheid, moeten adolescenten met chronische 
epilepsie  bij  het  bereiken  van  de  volwassen  leeftijd  ook  de  overstap  maken  van 
kinderarts  naar  een  neuroloog  voor  volwassen. Dat  betekent  ook  de  overgang  van 
samen met ouders naar de arts, naar alleen naar de arts. De laatste jaren is er steeds 
meer  aandacht  voor  adolescenten  met  epilepsie  tijdens  deze  overgang  naar 
volwassenheid  en  volwassen  gezondheidszorg  (de  transitiefase).  Zogenaamde 
multidisciplinaire  transitiepoliklinieken  voor  jongeren  met  epilepsie  ondersteunen 
jongeren  tijdens  deze  fase  in  hun  groei  naar  zelfstandigheid  en  streven  ernaar  om 
deze overgang zo goed mogelijk te laten verlopen.  
Studiepopulatie 
Academisch  Centrum  voor  Epileptologie  Kempenhaeghe  heeft  sinds  2012  een 
multidisciplinaire  transitiepolikliniek  voor  jongeren  met  epilepsie.  In  deze 
transitiepolikliniek  werken  een  neuroloog/epileptoloog,  een  klinisch 
neuropsycholoog,  een maatschappelijk werker  en  een  onderwijskundige  samen  om 
het functioneren op de belangrijkste medische en psychosociale transitiedomeinen te 
evalueren.  De  neuroloog  en  neuropsycholoog werken  samen  tijdens  één  afspraak, 
waarna  de  adolescent  ook  gesprekken  krijgt  met  maatschappelijk  werk  en  de 
onderwijskundige. Deze werkwijze wordt ‘de carrousel’ genoemd. Na een bezoek aan 
alle  hulpverleners  wordt  een  persoonlijk  advies  geformuleerd  en  direct  erna 
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besproken met  de  adolescent. Dit  advies  kan  zowel  diagnostisch  zijn  (bijvoorbeeld 
aanvullend onderzoek middels EEG, MRI, neuropsychologisch onderzoek of genetisch 
onderzoek) of bestaan uit behandeling of begeleiding door een van de hulpverleners.  
Via onze multidisciplinaire epilepsie  transitiepoli hebben we patiënten geïncludeerd 
voor Hoofdstuk 3, Hoofdstuk 4 en Hoofdstuk 5.  
 
Het  doel  van  dit  proefschrift  was  om  meer  inzicht  te  krijgen  in  medische  en 
maatschappelijke  problematiek  tijdens  de  transitie  (overgang)  van  kinderarts  naar 
volwassen  gezondheidszorg  bij  adolescenten  en  jongvolwassenen  met  chronische 
epilepsie.  In dit proefschrift wordt verder  ingegaan op de methoden, uitkomsten en 
lange‐termijn  effecten  van  de multidisciplinaire  Epilepsie  Transitiepolikliniek  in  het 
Academisch Centrum voor Epileptologie Kempenhaeghe en de lange termijn effecten 
van transitie interventies. Daarnaast hebben we onderzoek gedaan naar risicofactoren 
voor  een  slechte  psychosociale  uitkomst  op  lange  termijn,  en  beschreven  we 
patiëntkenmerken  van  jongvolwassenen  met  een  mislukte  zelfstandigheids‐
ontwikkeling (‘failed transition’) (Hoofdstuk 6). 
Belangrijkste bevindingen 
Hoofdstuk 2 is een review, waarin een overzicht wordt gegeven van psychosociale en 
medische  transitieproblematiek.  In  deze  review wordt  duidelijk  dat  het  van  uiterst 
belang  is  dat  tijdens  transitiefase  niet  alleen  aandacht  wordt  geschonken  aan 
medische  problematiek,  maar  juist  ook  aan  onderliggende  of  bijkomende 
psychosociale  problematiek. Verder worden  de  voor‐  en  nadelen  van  verschillende 
modellen van transitiepoliklinieken beschreven. Hieruit blijkt dat er nog geen richtlijn 
is voor de opzet van een dergelijke polikliniek. Het belangrijkste aandachtspunt bij het 
implementeren en verder optimaliseren van transitiezorg voor jongeren met epilepsie 
is een goede samenwerking tussen pediatrische zorg en volwassen zorg.  
 
Hoofdstuk  3  beschrijft  de  werkwijze  en  uitkomsten  van  de  multidisciplinaire 
Kempenhaeghe  Epilepsie  Transitiepolikliniek.  In  deze  transitiepolikliniek  zijn  een 
neuroloog,  klinisch  neuropsycholoog,  maatschappelijk  werker  en  onderwijskundige 
werkzaam. Bijzonder aan deze opzet  is dat de  focus niet alleen  ligt op de medische 
problematiek,  maar  met  name  op  het  psychosociaal  functioneren  tijdens  de 
transitiefase.  In dit hoofdstuk komen de methoden van de Kempenhaeghe Epilepsie 
Transitiepolikliniek  verder  aan bod,  zoals de  ‘carrousel’  van  afspraken die  jongeren 
doorlopen,  en  het  aantal  aanvullende  onderzoeken  (MRI,  neuropsychologisch 
onderzoek, EEG, bloedonderzoek, genetisch onderzoek) dat heeft plaatsgevonden. In 
totaal  zijn  117  patiënten  geïncludeerd  die  de  ‘carrousel’  van  de  transitiepolikliniek 
hebben doorlopen. De uitkomst wordt uitgedrukt in het aantal veranderde diagnoses, 
aantal  veranderingen  in  behandeling  van  epilepsie,  vervolgafspraken  bij  een 
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zorgverlener  én  het  aantal  verwijzingen  van  pediatrische  naar  volwassen 
gezondheidszorg.  Op  basis  van  deze  resultaten  is  een  verwijzing  naar  een 
multidisciplinaire epilepsie transitiepolikliniek aan te raden. Het voordeel van revisie 
van diagnose en bijkomende psychosociale problematiek  tijdens de  adolescentie of 
jongvolwassen leeftijd is dat problemen idealiter vroegtijdig onderkend en behandeld 
kunnen worden. 
 
In  Hoofdstuk  4  worden  risicofactoren  gevonden  voor  een  slechte  psychosociale 
uitkomst  bij  jongeren  en  jongvolwassenen  met  epilepsie.  Het  functioneren  van 
patiënten  werd  individueel  bepaald  en  gescoord,  waarbij  ook  rekening  werd 
gehouden  naar  het  hoogst  haalbare  niveau  van  functioneren  op  drie 
transitiedomeinen:  medische  status,  onderwijs/werk  status,  en  de 
identiteitsontwikkeling  en  onafhankelijkheid  van  ouders.  Daarnaast  werd  ook  een 
individuele  risicoprofielscore  bepaald  die  het  risico  op  een  slechte  psychosociale 
uitkomst op  lange  termijn weergeeft. Met dit onderzoek werden vier  risicofactoren 
voor  een  slechte  psychosociale  uitkomst  gevonden,  namelijk:  1)  een  lager 
intelligentieniveau,  2)  patiënten  die  weinig  steun  van  familie  hebben  en  zich  in 
zogenaamde  systeempathologie  bevinden,  3)  het  doormaken  van  herhaaldelijke 
aanvallen en 4) een hoge aanvalsfrequentie. De  combinatie  van deze  risicofactoren 
kan 55.1%  van de patiënten met een  verhoogd  risico  correct  classificeren.  Idealiter 
kan  het  vroegtijdig  herkennen  van  hoog‐risicopatiënten  leiden  tot  vroegtijdige 
interventies en preventieve maatregelen.  
 
Hoofdstuk  5  beschrijft  de  langdurige  follow‐up  van  medische  en  psychosociale 
uitkomst van patiënten die de multidisciplinaire  transitiepolikliniek hebben bezocht. 
Deze  studie onderzocht het medische  en psychosociale  functioneren  van patiënten 
met epilepsie en vergeleek de effecten van een multidisciplinaire transitie interventie 
met  de  invloed  van  patiënt‐gerelateerde  (intrinsieke)  eigenschappen  op  een 
verbetering van medisch en psychosociaal functioneren. De eerder beschreven scores 
op  de  drie  transitiedomeinen  (medische  status,  onderwijs/werk  status,  en  de 
identiteitsontwikkeling en onafhankelijkheid van ouders) werden opnieuw toegekend, 
net  als  de  risicoprofielscore.  In  drieënveertig  van  de  66 patiënten  (51.5%) was  het 
algemeen  functioneren  verbeterd  na  een  follow‐up  van  ongeveer  2  jaar.  Een 
beschrijvende  discriminant  analyse  toonde  aan  dat  transitie  interventies  relatief 
sterke  voorspellers  zijn  van  een  verbetering  in  medisch  functioneren  (56.1%), 
onderwijs/werk  (53.0%)  en  het  algemeen  functioneren  (54.5%).  Op  basis  van  de 
beschrijvende  resultaten  en  het  effect  van  de  transitie  interventie  lijkt  een 
multidisciplinaire transitie behandeling zinvol te zijn. 
 
Hoofdstuk  6  beschrijft  het medisch  en  psychosociaal  functioneren,  zelfstandigheid, 
sociale participatie en eenzaamheid onder volwassenen (25‐30 jaar) met (chronische) 
epilepsie.  Meer  specifiek  beschrijft  deze  studie  in  welke  mate  bepaalde 
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patiëntkenmerken en gevoelens van eenzaamheid gecorreleerd zijn met een ‘mislukte 
transitie  naar  zelfstandigheid’  in  volwassenen  met  (chronische)  epilepsie.  De 
gevalideerde  De  Jong‐Gierveld  eenzaamheidsschaal  werd  gebruikt  om  sociale, 
emotionele en  totale eenzaamheidsscores  te meten.  In  totaal werden 59 patiënten 
geïncludeerd  in  dit  onderzoek.  Negentien  van  de  59  deelnemers  aan  deze  studie 
(32.2%) woonden nog thuis bij hun ouder(s) ondanks het bereiken van de volwassen 
leeftijd,  en  hadden  dus  een  ‘mislukte  transitie  naar  zelfstandigheid’  (score  0).  De 
zelfstandigheid van de overige patiënten werd gescoord van 1 tot 4 op basis van de 
leeftijd waarop  zij  zelfstandig  zijn  gaan wonen.  Een  correlatie  analyse  toonde  een 
statistisch  significante  correlatie  aan  tussen  ‘transitie  naar  zelfstandigheid’  en  de 
sociale eenzaamheidsscore (p=0.047) en de totale eenzaamheidsscore (p=0.04) op de 
De  Jong‐Gierveld  eenzaamheidsschaal.  Verder  bleek  ‘transitie  naar  zelfstandigheid’ 
ook  gecorreleerd  met  onvrede  over  de  situatie  op  gebied  van  zelfstandigheid/ 
separatie  van  ouders  (p=0.01)  en  vriendschappen  (p=0.04).  De  uitkomst  van  deze 
studie geeft duidelijk aan dat volwassenen met epilepsie en een mislukte ontwikkeling 
van  zelfstandigheid  wel  degelijk  sociale  eenzaamheid  en  eenzaamheid  in  het 
algemeen  ervaren  en  niet  tevreden  zijn  met  hun  huidige  situatie  op  gebied  van 
zelfstandigheid en sociale participatie.  
 
In Hoofdstuk 7 worden de belangrijkste bevindingen van dit proefschrift samengevat 
en  worden  de  belangrijkste  adviezen  voor  de  kliniek  en  voor  nader  onderzoek 
weergegeven. 
 
 
  
 
